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1::1:しカまき
本冊子は、平成 18年度'"'-'20年度の文部科学省科学研究費による基盤研究 (C)(2)課題番号 18592350
「在宅療養をする小児の地域支援システムの構築に関する研究」の研究成果報告書である。
これまでに行ってきた小児の在宅ケアの実態調査では、重症心身障害児の場合、子どもの養育がほと
んど母親に任されているため、母親の過大な負担が介護やケア技術の質に影響すること、両親は子ども
のために長期間の援助を行うとしづ役割を受け入れるが、在宅ケアの困難さを経験するほど葛藤するこ
と、また難病をもっ子どもの場合は、学校生活の改善を求める事が多いこと、病気を含めてそれぞれの
生活の困難さに合わせた援助を求めている事が明らかとなった。そのため、小児の在宅ケアにおける看
護師の役割として、
1.母親には在宅移行時に在宅療養の実際のイメージが具体化していないことを認識し、母親の適応状
況に応じて、繰り返し援助する。
2.育児とケアで精一杯の母親が他の家族にケアの方法を指導する余裕はないため、ケア技術の指導時
には、母親とともに他の家族、特に父親にも行う。
3.母親がうまくストレスを対処できるよう援助する。
とし、う事が考えられた。そして最終的に、「医療への要望Jとしてまとめたところでは、
1.医療・看護の質の向上
2.病気・障害に関する情報入手の簡便化
3.社会資源利用手続きの一本化
4.医療・福祉施設の拡充
5.緊急時の対応策の明確化
6.経済的負担の軽減
7.医療・教育・家庭間の連携の推進
という項目が挙げられた(r障害児の在宅ケアにおける家族への支援体制強化に関する調査研究 (C)(2) 
課題番号 14572273J)。
私達は、上記の「医療への要望 7項目」などを基に質問紙を作成、障害や難病をもっ子どもの親を対
象に地域支援システムを構築するためのアンケート調査を行った。そのアンケート調査の結果を基に、
小児の在宅療養への支援システムを構築する方向性や具体的な方策を考えていくことができた。
今回、研究協力を依頼した対象者は、岐阜県内の特別支援学校(盲学校・聾学校を除く)に通う子ど
もの家族である。
ご家族の皆様、特にお母様方には、アンケートの内容が多く、普段の育児の負担に加え、アンケート
に記入するという作業を強いたにも関わらず、多大なご協力をいただきました。深く感謝致します。ま
た、このアンケート調査を行うにあたって、研究にご協力をしていただいた特別支援学校の教員の皆様
にも深く感謝致します。
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1.緒言
r~章害児の在宅ケアにおける家族への支援体制強化に関する調査研究(基盤研究 (C) (2))Jにインタ
ビューで協力をしていただいた研究対象者との関わりがきっかけで、親の会のイベントなどにボランテ
ィアとして継続的に参加させていただいた。そこで痛感したのは、在宅療養に移行した後に、看護師か
らの具体的なアプローチはほとんどなく、その家庭も地域での看護職との関わりを熱望していることで
あった。親の会で子どもや親同士が交流を深める際に、必要な援助者としてボランティアを依頼するが、
一般のボランティアでは身体障害のある子どもの移動や食事や排植などの介助の方法がわからず、十分
な交流ができない事がある。しかし、看護を学ぶ学生や看護師がボランティアで関わる際には、基礎的
な看護技術を生かすことができるため、技術を期待されている実感がある。在宅療養の実際を理解すれ
ばするほど、地域において、普段の関わりの中に日常生活援助の専門家としての看護師の働きかけを家
族が望んでいることが伺われた。
長期療養をする子どもの在宅ケアは医療や福祉、教育での多くの職種や部門との連携の上に成り立つ
が、親は学校や医療への不安を持ち、連携が取れているとは言えない状況を認識している。例えば、小
学校時代に絵の才能を見出されていたにも関わらず、中学生になってからその才能を発揮できなくなっ
たり、施設を利用しようと願い出ても、障害が重複しているために断られたりすることなどがあり、学
校では担当となる教師の考え方によって、施設ではスタッフの構成によって、対応が変化することを親
は実感していた。親は障害や病気の詳細な情報を知りたい、子どもたちにできるだけ良い医療を受けさ
せたい、子どもたちに楽しい生活を提供したい、同じ境遇の人たちと交流したいという思いがあり、そ
れが、サークルや患者会などの活動に繋がっていくのである。それは現在、
(1)少しでも学校関係者への病気の理解を求める研修活動
(2)同じ境遇であるにも関わらず、一人で悩んでいる子どもや親への支持・援助活動
(3)地域の人々への啓蒙活動
に発展し、親同士が様々な工夫をしている。研究に協力して頂いた母親と今でも交流を続けているが、
母親たちは看護者を含む医療関係者との関わりを強く望んでおり、イベントなどにボランティアやスー
ノミーパイザーとしての役割を要請されるようになった。患者会主催の医療講演会などの地域の活動は、
病児を抱えての生活に不安を感じている親に、正しい知識や情報を提供し、子どもと家族との交流など
で悩みを共有することができ、上記の 3点の重要性を痛感している。同じ立場の親たちが集まって、日
常生活の様々な悩みを吐露し、社会資源などの不明な部分の情報を得るために話し合う。それが結果的
には、在宅療養をしている子どもや家族へのQOLを維持・向上させていく。そうした地域の活動が有意
義なものとなるには、その活動がのびのびと出来るような支援が必要なのである。
また私たちが、託児の役割を持って患者会活動の協力をした際、子ども達に遊びの提供を行った。そ
の内容は、子どもの障害や病気の程度に合わせ、子ども達が楽しめるように工夫をしたのである。楽し
いこと、嬉しいことの経験は、子どもの気持ちを高揚させ、母親にとってもその様子を見るのは育児の
活力となる。実際に、その後参加した母親から、子どもが遊んでもらって「とても楽しかった、また行
きたしリと言い、初めてのことで何もわからない母親が患者会に参加することで、良い情報が得られ、
しかも子どもも楽しめるということで、これからも頑張っていこうlという気持になった、という感想を
頂いた。託児ボランティアは、ただ単に子どもを預かるのではなく、子どもの特徴を理解し、常にアセ
スメントをしながら、子どもも楽しめる環境を用意することで、患者会活動が親だけではなく、子ども
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にも有用な場所として位置づけられるとしづ責務を担っているのである。こうした在宅療養をする子ど
もや家族への支援についての構想は、研究結果で明らかとなった在宅療養の困難さを実際に実感・体験
してきたことから、早急な稼働が必要であると思われ、障害を持つ子の育児サークルや患者会活動に参
加する傍ら、地域支援システム構築を目指し、アンケート調査を行った。この報告書はアンケート結果
を分析し、在宅療養をする小児の地域支援システム構築に関する具体的な方向性を考察したものである。
1.研究の背景
子どもの在宅ケアについては、在宅ケアに移行するための退院指導に関する研究が多く、退院後の生
活について視点を置いた研究も見られるが、他職種との連携を挙げるものが多い。実際に在宅療養の実
際の困難さの解決に向けて、組織的で具体的な介入方法と実践について考察しているものはほとんどな
し、。
2003年アイスランド共和国レイキャピク市で行われたThe3rd Nordic Conference of NoSB 小児
看護学会や2004年アメリカ合衆国カンザス州トビーカ市で行われたThirdInternational Conference 0 
f the Post FIPSE-EU Consortium (Washburn University School of Nursing)国際看護学会におい
て、日本における重症心身障害児の在宅ケアの実際について考察したものを発表した。そこで、子ども
の在宅療養への看護援助について、制度化されたものはないかとしづ質問があり、日本の障害児のサポ
ート体制について高い関心が寄せられ、社会資源の内容や利用方法、その情報が入手し難いことなどが
問題提議された。また、自分自身も障害児の母親という現地の看護師は、私にもそういう子どもがいて、
毎日の世話に疲れ、悩んでいる、気持ちがよくわかると話された。在宅における実際的な看護援助と小
児の地域支援システムの構築の必要性をさらに痛感した。
圏内での看護学会では、調査結果について高い関心が示され、在宅療養をしている子どもとその親が
どんなことを望み、看護師にどんな期待をしているかなどの質問がみられた。
また、障害児教育の世界では、国会が2003年3月に「今後の特別支援教育の在り方についてjの最終報
告を行い、現行の障害の種類や程度に応じた場における教育「特殊教育」から障害児一人ひとりのニー
ズに対応した教育「特別支援教育」へと教育の変革を行うことを制度化することを述べている。養護学
校は「特別支援学校」となり、地域のすべての障害児教育への支援を行う地域特別教育支援センター的
機能を担うこととなっている。養護学校、地域の保育園・幼稚園・小中学校・高等学校・各関連施設と
の連携、保護者との連携と相談支援、医療・福祉・労働関係機関などの専門諸機関との連携システム体
制の整備を謡っている O こうした特別支援教育では、地域に根ざし、教育のハード機能が総合化される
が、障害を有する児童生徒一人ひとりのニーズに対応した教育を行うための高い専門性が求められ、障
害児教育を地域の学校にどう構築していくかは、さらに検討される必要がある(宮本・土橋/病弱・虚弱
児の医療・療育・教育 2005)。全国的には養護学校のセンター的役割はまだこれからとしづ地域も多
く、申請者らがこれまで関わった家族の中に養護学校で相談したり、またその役割を知っていると話す
家族はいなかった。教育支援という視点で描かれているとはいえ、障害児教育の領域でもセンター的役
割を必要と感じていながら、実際的な運用が為されていない傾向は否めない。小児看護の「子どもの健
康を守るJという目的から、看護の視点で行われる支援センターは、そうした教育の世界にも不可欠な
存在として、連携していけるのではなし、かと考えている。
在宅療養ではこれまでにも述べてきたように、母親一人にケアが委ねられているとしづ現状は、あま
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り変わっていない。インタビューがまとまるとその都度現状を報告してきたが、前出のような3つの問
題点の他に、子どもが学齢期になれば学校の問題、さらに子どもの成長に伴い、発達上の課題も付加さ
れて、思春期特有の心の動きに関する問題が表出してくる。一般的には、思春期では親から分離・独立
することが大きな発達課題となるが、子どもはそれまでに様々な経験をし、悩みながらアイデンティテ
ィを確立させていく。しかし、障害や疾病を持つことで、その経験の数が減ることは必至であり、その
思いがいつも身近にいる母親に向けられることとなる。母親は子どもへの対処がスムーズにできなくな
り、ケアの負担の上に精神的な負担として重く伸し掛かるのである。
看護師が日常生活援助の専門家であることで、家族はその専門技術を望み、日常生活で、困ったときに
いつでも頼ることができる専門家としての役割を期待している。そのため、在宅療養に移行した後も看
護師の関わりを望んでいると思われ、子どもとその家族がより良く生活ができるために、地域の中で看
護の知識や技術を生かした支援を行う必要がある。
地域への看護支援については、全国的に見ると看護系の大学の中に何らかの形で貢献していると思われ
るが、当看護学科内に小児の在宅療養に主眼を置いて構築されるセンターは、子どもと家族が主体的に
活動できる場として位置づけられるという点で画期的であり、アンケート調査でさらに利用者のニーズ
に即し、子どもの発達を考慮した、地域に根付いた支援が発揮できる場となることが看護の責務である
と考えている。
障害児の在宅ケアへの支援に関しては、科学研究費補助金・基盤研究 (C)(2)・課題番号14572273r障
害児の在宅ケアにおける家族への支援体制強化に関する調査研究(平成 14年度から平成 16年度・計350
万円)J として、実態調査を行った。在宅療養をする障害児とその家族への支援体制の強化を図ることを
目的として、その実態を把握するため、インタビューによる調査を行ってきた。これまでの報告では、
重症心身障害児の場合、子どもの養育がほとんど母親に任されているため、母親の過大な負担が介護や
ケア技術の質に影響すること、両親は子どものために長期間の援助を行うとしづ役割を受け入れるが、
在宅ケアの困難さを経験するほど葛藤するという実態が明らかとなり、また、難病を持つ子の場合は、
学校生活の改善を求めることが多いこと、病気も含めてそれぞれの生活の困難さに合わせた援助を求め
ていることが明らかとなった。
《対象者の属性》
| 対象者 学校の内訳
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《在宅ケアの知識や技術を誰から習得したか》《子どもの訓練・教育歴》《医療的ケアの内訳》
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《家族が問題と考えること》
医療的ケアを他の家族がやってくれない
子どもの成長に伴う身体的ケアの困難さ
子どもの成長に伴う精神的ケアの困難さ
母親の身体的・精神的負担
学校と家庭の連携の不十分さCコ
《医療への要望》
医療・看護の質の向上
病気・障害に関する情報入手の
簡便化
社会資源利用手続きの一本化
医療・福祉施設の拡充
緊急時の対応策の明確化
経済的負担の軽減
医療・教育・家庭問の連携の推
進
《在宅療養移行後の母親の思しゅ
仁今
育児への強し、義務感
子どもの将来への不安
育児や介護への強い義務感
医療・教育・福祉への不信感
現実からの逃避
母親が医療への要望に挙げているように、障害児を取り巻く環境は、在宅支援システムとして十分に
構築されていない。母親による「医療への要望」は今後難病や障害を持つ子どもの在宅ケアにおける家
族への支援体制強化の方向性として必要不可欠なものであり、総合的な援助を考えることができる小児
の在宅ケア支援として具体化していく必要がある。
長期療養をする子どもの在宅ケアは医療や福祉，教育での多くの職種や部門との連携の上に成り立つ
が、親は学校や医療への不安を持ち、連携が取れているとは言えない状況を認識している。例えば、小
学生時代に絵の才能を見出されていたにも拘わらず、中学生になってからその才能を発揮できなくなっ
たり、施設を利用しようと願し、出ても、障害が重複しているために断られたりすることなどがあり、学
校では担当となる教師の考え方によって、施設ではスタッフの構成によって、対応が変化することを親
は実感していた。親は障害や病気の詳細な情報を知りたい、子どもたちにできるだけ良い医療を受けさ
せたい、子どもたちに楽しい生活を提供したい、同じ境遇の人たちと交流したいという思いがあり、そ
れが、サークルや患者会などの活動に繋がっていくのである。それは現在、
( 1 )少しでも学校関係者への病気の理解を求める研修活動
(2)同じ境遇であるにも拘らず、一人で悩んでいる子どもや親への支持・援助活動
( 3 )地域の人々への啓蒙活動
に発展し、親同士が様々な工夫をしている。研究に協力して頂いた母親と今でも交流を続けているが、
母親達は、看護者を含む医療関係者との関わりを強く望んでおり、イベントなどにボランティアやスー
ノfー パイザーとしの役割を要請されるようになったo 患者会主催の医療講演会など地域の活動は、病児
を抱えての生活に不安を感じている親に、正しい知識や情報を提供し、子どもと家族との交流などで悩
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みを共有することができ、上記の3点の重要性を痛感している。同じ立場の親達が集まって、日常生活の
様々な悩みを吐露し、社会資源などの不明な部分の情報を得るために話し合う。それが結果的には、在
宅療養をしている子どもや家族へのQOLを維持・向上させていく。そうした地域の活動が有意義なもの
となるには、その活動がのびのびとできるような支援が必要なのである。
また申請者らが、託児の役割を持って患者会活動の協力をした際、子ども達に遊びの提供を行った。そ
の内容は、子どもの障害や病気の程度に合わせ、子ども達が楽しめるように工夫をしたのである。楽し
いこと、嬉しいことの経験は、子どもの気持ちを高揚させ、母親にとってもその様子を見るのは育児の
活力となる。実際に、その後参加した母親から、子どもが遊んでもらって「とても楽しかった、また行
きたい」と言い、初めてのことで何もわからない母親が患者会に参加することで、良い情報が得られ、
しかも子どもも楽しめることで、これからも頑張っていこうとしづ気持ちになった、という感想を頂い
た。託児ボランティアは、ただ単に子どもを預かるのではなく、子どもの特徴を理解し、常にアセスメ
ントをしながら、子どもも楽しめる環境を用意することで、患者会活動が親だけではなく、子どもにも
有用な場所として位置づけられるという責務を担っているのである。申請者らの、こうした在宅療養を
する子どもや家族への支援についての構想は、研究結果で明らかとなった在宅療養の困難さを実際に実
感・体験してきたことから、早急な稼動が必要であると思われ、障害を持つ子の育児サークルや患者会
活動に参加する傍ら、調査対象に関する情報収集と地域にある福祉施設への取材等を行っている。
11.研究目的
本研究の目的は、第一に「障害児の在宅ケアにおける家族への支援体制強化に関する調査研究(基盤
研究 (C)(2) Jによって得られた「在宅療養をしている障害児とその家族の実態jの結果から第二の目
的を達成するためのアンケート項目を抽出する。第二にその項目から、「在宅療養をする子どもへの地域
支援システムを構築する為のアンケート調査」を行う。そして第三に「地域支援システムの構築を図る」
ことである。
【仮説1
1. 在宅療養をする子どもの母親は、医療・看護の質の向上、施設の拡充、医療・教育・家庭問の連
携の推進、負担の軽減を願っているD
2. 災害時、事故時の対処に不安がある。
IV.研究方法
1.研究方法
第一: r障害児の在宅ケアにおける家族への支援体制強化に関する調査研究(基盤研究 (C)ω課題
番号14572273)Jによって得られた「在宅療養をしている障害児とその家族の実態」の結果から、第二
の目的を達成するためのアンケート項目を抽出する。
地域支援システムが必要と考えられた根拠として、先回の調査結果から、医療・看護の質の向上、病
気・障害に関する情報入手の簡便化、社会資源利用手続きの一本化、医療・福祉施設の拡充、緊急時の
対応策の明確化、経済的負担の軽減、医療・教育・家庭問の連携の推進、という7項目が挙がったことに
よるが、その内容は、これまでに在宅療養をしている子どもと親の生活の困難さを、そのまま表現して
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いる。それは、在宅療養をする小児と家族が望む支援要因である。その支援要因に影響する項目を調査
結果から抽出し、具体性を持たせたアンケート項目として設定する。調査結果として得られた在宅療養
の実態と支援要因の妥当性を検証する。アンケート項目は、研究代表者と分担者で綿密なワーディング
を行い、原案を障害を持つ子の育児サークルや患者会の親にプリテストの協力を依頼し行う。プリテス
トで、調査項目、選択肢、表現や項目分析を行って修正した後、最終調査票を作成する。
第二: r第一で抽出された項目から、在宅療養をする子どもへの地域支援システムを構築する為のア
ンケート調査jを行う。
対象は、岐阜県内の西濃・中濃地区の都市部にある養護学校に通う子どもの親である。サンプリング
数に関しては、地域支援の内容をはじめ、障害・疾病状況や家族状況など対象者の特徴によって望む支
援の相違についても検討する予定のため、病弱児・肢体不自由児の件数がそれぞれ30以上得られるよう
にアンケート用紙を配布する。アンケート用紙は、留置調査で実施するため、回収率を考えて配布数を
考慮する。調査結果の集計及び分析は、研究代表者と分担者で行う。
第三: r地域支援システムの構築を図る」
アンケートの分析結果を受けて、地域支援システム構築を図る活動を行う。研究代表者が、研究期間中
に異動となったため、滋賀県での小児の在宅ケアを把握する機会に恵まれた。岐車県だけではなく、滋
賀県の現状を把握するため、同じアンケート調査を行う予定である。岐車県での分析結果と比較し、滋
賀県の特性を考慮した地域支援システムを図る必要がある。
アンケート内容は、以下のとおりである。
(1)対象者の属性
①子どもの年齢・性別・特別支援学校の種別・病気あるいは障がいの内容
② 家族構成
③健康面のケアの内容(医療的ケア・日常的ケア)
④健康面のケアの情報源
(2) 子どもの健康面のケア・育児
①健康面へのケア
② 育児への思い
③ 母親へのサポート状況
④父親の育児参加
⑤ 家族の育児参加
⑥ 学校教育
⑦ 災害時・事故時
③ 医療・福祉・教育への要望
⑨ 自由記載
分析は、統計解析ノ《ッケージソフト SPSS17.0 for Window8を用いた。基本統計量の算出、主因子
法による因子分析を行った。自由記述については、質的記述的分析を行った。
2.生命倫理・安全対策等に関する留意事項
2003年日本看護協会の「看護者の倫理綱領Jで、 「看護者は、看護職の免許によって看護を実践する
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権限を与えられた者であり、その社会的な責務を果たすため、看護の実践にあたっては、人々の生きる
権利、尊厳を保つ権利、敬意のこもった看護を受ける権利、平等な看護を受ける権利などの人権を尊重
することが求められる」と記されている。それは、どんな場面でも看護職の免許を持つ者である限り、
欠くことのできないものであり、研究の場でも十分に倫理的配慮が為されなければならない。今回、初
めにアンケート調査を行うが、その内容は条文1にあるように、人間の生命、人間としての尊厳及び権利
を尊重するものでなければならない。そして、その結果を受けた「地域支援システムの構築Jが在宅療
養をする子どもと家族の健康な生活の実現に貢献できる研究になると考えている。
倫理的配慮として、研究への参加は対象者の自由意思に基づくものとし、患者会、障害を持つ子の育
児サークル、養護学校の代表者へ十分なインフォームド・コンセントを行う。アンケート用紙を配布す
る際には、以下の内容を明文化し、アンケート用紙と一緒に配布する。また、研究参加の同意への意思
表示については、アンケート用紙を回収できた時点で同意を得たものと解釈することも明記しておく。
①研究目的・意義の説明と研究協力への依頼。
②研究への参加は自由意思であることを説明し、途中で中止しても良いこと、研究への参加を断つ
ても、何の不利益も被らないことを明記。
③情報の秘密保持と得られたデータは、研究目的以外に使用しないことを明記。
研究を行う前に、滋賀医科大学医学部倫理委員会に研究の許可を申請する。その内容については、以
下の通りである。
1 )研究等の対象とする個人の人権擁護
研究対象者の自由意思による研究参加のためのインフォームド・コンセントを行う。
(1)研究目的・意義を説明する。
(2)研究対象者として選定した理由を説明し、研究参加に対する依頼を行う。
(3)研究方法、手順、所要時間、実施回数を説明する。
(4) 予測される不快感、不自由さ、苦痛、心地よさ、利益などを説明する。
(5) 固有名調が出ることは一切無いことを約束し、プライパシーを守ることを約束する。
(6)研究への参加は自由意思であることを説明し、調査の途中であっても中止してよいことを説明す
る。また、研究参加を断っても、不利益を被ることは一切無いこと、研究成果の発表前であれば、
該当のデータを全て破棄することを説明する。
(7)研究責任者への連絡方法を知らせ、質問や疑問にはいつでも答えることを説明する。
(8)個人データ管理方法として、研究目的以外は使用しないこと、インターネット接続のないパソコ
ンを使用すること、回収したアンケート用紙とデータ入力したフラッシュメモリを鍵付きの棚に
保管すること、研究終了後、記録データは消去し、記録文書、メモ類は全てシュレッダー等で粉
砕処理することを説明する。
2)研究等の対象となる者に理解を求め同意を得る方法
研究の依頼・承諾については、研究承諾書を用いて研究の協力を依頼し、同意を得る。その基本的要
素は以下の通りである。
(1)研究目的の説明。
(2)研究対象者の選定方法の説明。
(3)研究の手順の説明。
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(4)研究に伴う対象者のリスク及び不快・不都合・不自由さの説明。
(5)研究対象者や社会が得るであろう利益についての説明。
(6)研究に対する質問に応答・説明するための方法の提示。
(7)対象者は自由に承諾を撤回できること、辞退による不利益を被らないことの明示。
3)研究等によって生じる個人への不利益及び危険性並びに医学上の貢献の予測
対象者は研究の協力のために質問紙に答える時間を作ることで、毎日の在宅ケアによる負担に加えて、
新たな時間的な負担となる可能性があること、対象者のプライパシーに関わる質問紙内容が不快と捉え
られる可能性がある。
しかしデータ分析によって得られる結果は、在宅療養を行っている小児と家族の要望を表現でき、社
会的関心を高め、在宅看護支援内容を明らかにすることができる。それをもとにして、在宅療養をする
小児と家族の地域支援システムを構築することができる。
V.結果
特別支援学校小学部に通う子どもの家族454人にアンケートを配布し、回収率は303部、回収率は65%
であった。その内有効回答は291部、有効回答率は96%であった。
1. 対象者の属性
(1)子どもの年齢・性別・学校の種別(表 1、表2参照)
表1.性別と年齢のクロス表
年齢
6 7 8 9 10 
性別男度数 7 51 28 33 42 
総和の% 2.4% 17.5% 9.6% 11.3% 14.4% 
女度数 14 15 10 11 
総和の% .3% 4.8与も 5.2% 3.4% 3.8% 
合計 度数 8 65 43 43 53 
1 12 
27 32 
9.3% 11.00/0 
12 8 
4.1% 2.7% 
39 40 
総和の% 2.7% 22.3% 14.8% 14.8% 18.2% 13.4% 13.7% 
表2.性別と学校のクロス表
学校
知的障害 肢体不自由 病弱 知・肢併設 合計
性別男度数 120 22 10 68 220 
総和の% 41.2% 7.6% 3.4% 23.4% 75.のも
女度数 25 15 4 27 71 
総和の% 8.6% 5.2% 1.4% 9.3% 24.4% 
合計 度数 145 37 14 95 291 
総和の% 49.8% 12.7% 4.8% 32.6% 100.0%1 
合計
220 
75.6% 
71 
24.4% 
291 
100.0% 
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(2)障がいの内容(表3参照)
表3.性別と障害の内容のクロス表
アレルギ 内分泌 神経筋
障害の内容
消化器 肢体不 知的障 重複障
一疾患 心疾患 疾患 疾患 脳障害 疾患 自由 がし、 自閉症 ヵ.1，、 その他 合計
性別男度数 2 3 12 41 118 37 3 220 
総和の% .3% .3% .3% .7% 1.0% .3% 4.1% 14.1% 40.5% 12.7% 1.0% 75.θ% 
女度数 。 2 。 8 16 13 25 4 71 
総和の% .3% .3% .0% 7% .3% .0% 2.7% 5.5% 4.5% 8.6% 1.4% 24.4% 
合計 度数 2 2 4 4 20 57 131 62 7 291 
総和の% .7% .7% .3% 1.4% 1.4% .3% 6.野b 19.6% 45.0% 21.3% 2.4% 100.0% 
(4)医療的ケア
で、あった。その内訳は、表4の通りである。
人工呼吸
器
10人
授業中に付き添う子どもは 7人であり、その子どもに必要な医療的ケアの内訳は、吸引 5人、経管栄
養 5人、吸入3人、涜腸2人、気管切開2人、人工呼吸器3人、その他 1人となっている。
「医療的ケアで困難を感じたこと」として、医療的ケアへの負担感、医療的ケアへの不全感、サポー
トへの不満が挙げられ、医療的ケアを主な介護者である母親に委ねられ、サポート体制が乏しい中で、
十分なケアができず、達成感が得られないということであった。
(5)日常的ケア
日常的ケアの内訳は、表5の通りである。
表5. 日常的ケアの内訳
歯磨き 225人
手洗い 135人
うがい 81人
食事 156人
入浴 229人
内服 146人
着替え 172人
排世 192人
学校への送迎 210人
授業中の付き添い 7人
車椅子などの移動介助 64人
その他 11人
77% 
46% 
29% 
53% 
79% 
50% 
59% 
66% 
72% 
2% 
22% 
4% 
その他には、添い寝、装具の脱着などがある。
「日常的ケアで困難を感じたことjとして、日常生活動作が自立できないこと、ケアを拒否すること、
すべてに介助が必要であること、何回言ってもできないこと、危険なことがわからないこと、体力的に
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限界を感じていること、意思の疎通が難しく、習慣づけをさせることの難しさを挙げていた。
(6)健康面のケアの情報源
ケアの知識を誰から得ているかには、医師 139人、養護教諭92人、 PT(理学療法士)46人、 ST(言
語聴覚士)41人、 OT(作業療法士)40人、看護師36人、その他30人であった。その他には、学校の
担任、大学教員、施設の職員、臨床心理士、歯科医師、歯科衛生士、知人などが含まれている。
ケアに関する情報内容として、日常的ケアに関するもの28%、リハビリなどの訓練に関するもの 14%、
QOL向上に関するもの 12%、症状出現時のケアに関するもの 12%、医療的ケアに関するもの 10%であ
り、次いで、学校での子どもの様子、病院・施設に関する情報、子どもの発達に関するものなどが挙げ
られた。
2. 子どもの健康面へのケア・育児
「育児への思い」、「母親へのサポートj、「父親の育児参加J、「家族の育児参力日J、「学校教育」、「医療・
福祉・教育への要望jの解答を因子分析法(主因子法・パリマックス法)を用いた。「社会資源jにつ
いてはクロス集計を行い、自由記述は質的記述的分析を行った。
(1)健康面へのケア
2因子が抽出された。第 1因子は、「子どもの体重が増えることで、ケアが困難になっている」、「子ども
の成長に伴い住宅の使い勝手が悪くなる」、「将来への漠然とした不安がある」の 3項目の負荷量が高く、
「子どもの成長に伴うケアの困難感」とした。第2因子は、「ケアは自分の知識・経験の範囲で行ってい
るJの負荷量が高く、「ケアに関する不安Jとした。
自由記述では、成長に伴い子どもの力が強くなり、うまくケアができないこと、子どもの障がいによ
っては水中毒症状があるために家中の水道の元栓を閉めたり、体調管理には気を使っているが、症状が
進行していくこと、病院受診時の待合室での順番待ちができず、大きなストレスとなっていることなど
があり、子どもの状態によって、ケアする内容に特殊なケースがみられた。
(2)育児への思い
3因子が抽出された。第 1因子は、「子どものしつけに悩む」、「うまくし、かないケアに苦労しているん
「思春期に入ってからの育児がわからない」、「自分の時間を持ちたい」、「子どもの医療、または介護す
るときに知識不足を感じるJの5項目の負荷量が高く、「育児への懸念j とした。第2因子は、「子ども
の可能性を伸ばしたい」の負荷量が高く、「育児への決心」とした。第 3因子は、「育児への義務感jの
負荷量が高く、「育児への責任感」とした。
自由記述の内容は以下のとおりである。
《うまくし、かないケア》
「ケアの不全感」、「育児能力の減退感」、「社会サービスへの不満jの3つのカテゴリーが抽出された。
《知識不足を感じること》
「病状の理解j、「症状悪化への対処j、「ケアの知識j、「障がいのある子どもの育児」の 4つのカテゴ
リーが抽出された。
《しつけに悩む内容》
「善悪を教える方法」、「しつけの工夫J、「子どもの理解状況の判断J、「兄弟への対応」、「将来への展
望」、「ほめ方・叱り方Jの6つのカテゴリーが抽出された。
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《思春期に入ってからの育児がわからなしゅ
「想像できなしリ、「性教育の方法」、「性の問題への対応j、「反抗期の対応j、「情緒不安時の対処Jの5
つのカテゴリーが抽出された。
(3)母親へのサポート
3因子が抽出された。第 1因子は、「親同士の口コミに頼っているj、「子どもの祖父母が手伝ってくれ
る」の 2項目の負荷量が高く、「祖父母のサポート」とした。第 2因子は、「学校の親の会で情報を得て
いるJ、「サークルや患者会に入会しているJの2項目の負荷量が高く、「地域のサポートJとした。第3
因子は、「ショートステイを利用しているjの負荷量が高く、「施設のサポートJとした。
(4)父親の育児参加
3因子が抽出された。第 1因子は、「子どもと遊んでくれる」、「頼めば手伝ってくれる」の2項目の負
荷量が高く、「父親の日常的ケア」とした。第 2因子は、「医療的ケアを行う」、「書類の手続きをするJ
の2項目の負荷量が高く、「父親の医療的ケア」とした。第 3因子は、「よく気にかけてくれる」の負荷
量が高く、「父親の精神的配慮Jとした。
(5)家族の育児参加
3因子が抽出された。第 1因子は、「兄弟は甘えたりなし、かなと思うJ、「兄弟に困った行動が現れたこ
とがある」の 2項目の負荷量が高く、「兄弟への対応困難Jとした。第 2因子は、「民間療法を勧められ
たことがある」、「宗教の入信を勧められたことがあるj、「家族が健康な他の子どもと比べることがあるj
の3項目の負荷量が高く、「代替療法への勧誘」とした。第3因子は、「家族に手伝いを頼むことができ
るJの負荷量が高く、「家族の積極的ケアj とした。
自由記述の内容は以下のとおりである。
《兄弟に現れた困った行動と対処》
「学校での問題行動の出現」、「不登校J、「兄弟への暴力j、「チックの出現」、「幼児退行jの 5つの方
テゴリーが抽出された。
(6)学校教育
7因子が抽出された。第 1因子は、「担任が変わるたびに、子どもへの対応に慣れるまで母親が付き添
う」、「学校で何かあるたびに呼び出しがあるj、「子どもの体調が気候や気温に左右され、学校に長時間
いられないJ、「修学旅行などのイベントには親の付き添いを依頼されるJ、「移動教室の際の介助や医療
的ケアのために学校へ毎日行かなければならなしリの 5項目の負荷量が高く、「学校への責務」とした。
第2因子は、「担任など教員は子どものことをよく理解してくれる」、「担任や養護教諭の協力は心強いJ、
「学校は子どもの健康面を配慮してくれる」の3項目の負荷量が高く、「教員の配慮」とした。第3因子
は、「学校に通うようになってから、生活のリズムが整ったj、「学校へ行くようになって、できることが
増えた」の 2項目の負荷量が高く、「教育の成果」とした。第 4因子は、「就学時に保護者から学校に病
気や障がいの説明を行ったJ、「学校は就学時に教室の配置やスロープなど設備を整えてくれた」の 2項
目の負荷量が高く、「学校への説明」とした。第 5因子は、「高等部卒業後の進路が不安である」、「病気
あるいは障がいのある子どもも学童保育を利用したしリの 2項目の負荷量が高く、「進路への不安Jとし
た。第 6因子は、「学校であまりによく配慮してくれるため、気兼ねしてしまうjの負荷量が高く、「学
校への気兼ねJとした。第7因子は、「病気の子どもを受け入れてくれる幼稚園(あるいは学校)が少な
しリの負荷量が高く、「学校の受け入れ制限」とした。
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(吟医療・福祉・教育への要望
3因子が抽出された。第 1因子は、「子どもの就職や進路の相談にものって欲しいJ、「どこの地域でも
平等に利用できる施設を作って欲しいJ、「専門医がほしいJの3項目の負荷量が高く、「進路・就職先の
整備J、第 2因子は、「小児救急で助かった後の継続的なケアを充実させてほしいj、「施設利用の負担金
を減らしてほしい」、 rj"台療法を見つけてほしいJの3項目の負荷量が高く、「ケア・経済的負担への軽減J
とした。第3因子は、「高等部卒業後の受け入れ先を作って欲しいJ、「保護者が高齢になったときの対応
を考えて欲しいJ、「療育センターは大人になっても利用できる施設にして欲しいJ、「行政の人は書類だ
けでなく、実際をみてほしいjの4項目の負荷量が高く、「施設・制度の拡充j とした。
3. 社会資源
(1)災害時対応への不安
「大きな災害があったときにどうなるのか不安であるJの設問について、学校全体では「あてはまるJ
69.2%、「少しあてはまるJ18.0%であった。学校種別では、「あてはまるJのうち、知的障害の特別支援
学校で33.2%、次いで知的障害・肢体不自由併設で23.5%であった。
自由記述では、「避難できない不安J、「避難所生活への不安Jの2つのカテゴリーが抽出された。
(2)不慮の事故発生時対応への不安
「不慮の事故が起きた時の対処が不安である」の設問について、学校全体では「あてはまるJ63.9%、
「少しあてはまるJ10.8%であった。学校種別では、「あてはまる」のうち、知的障害の特別支援学校で
31.8%、次いで知的障害・肢体不自由併設で 18.8%であった。
自由記述では、「子ども自身が事故にあったときの不安心「親が事故にあったときの不安Jの2つのカ
テゴリーが抽出された。
(3)社会資源利用
社会資源を利用する際の相談先には、役場 33%、母親同士の口コミ 19%、友人 10%、療育センター
10%、学校 10%、施設 5%であった。しかし役場では、こちらから聞かないと教えてもらえないという
不満を訴えることが多かった。
4. 自由記載
「成長に伴うケアの困難感J、「医療の充実への切望J、「経済的負担の軽減」、「社会サーピス利用の制
限j、「育児不安感J、「育児困難感」の6つのカテゴリーが抽出された。
VI.考察
子どもの成長に伴うケアの困難感は切実である。乳幼児の時は、移動は抱っこ、排f世も入浴も十分な
ゆとりがあったが、子どもが成長するにつれて、子どもが大きくなるために、トイレや風呂場が相対的
に狭くなり、住宅の使い勝手が悪くなる。その上体重も増えるために、以前のように抱っこをして、移
動する体力の低下を感じるようになる。子どもの成長は嬉しいが、子どもが成長するということは、親
が年をとるということであり、年齢を重ねるごとに体力の低下を実感し、狭くなった家の中で子どもの
移動を介助するには、大きな労力が必要となってくる。そのためにケアに時間がかかるようになり、ケ
アの負担感はますます大きくなっていくのである。ケアの知識は、母親自身が得られた中で、試行錯誤
しながらケアが行われるため、「毎日のケアに一杯一杯jの状態となっている。以前、なかなかうまく
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ミルクを飲んでくれない子どもに、時間をかけて飲ませ、辛い育児をしていた母親は、「ケアの工夫を
教えてほしかったJと述べていたが、障がいのある子どもの育児真最中の母親には、誰かに相談するこ
とも思いつかない状況なのである。
ある母親は、知的障害のある子どもにしつけが必要なのかと悩んでいた。育児への思いとして子ども
のしつけに悩み、うまくし、かないケアに苦労していた。しつけているつもりでも、外出先での子どもの
行動にしつけていないように思われたり、一貫したしつけができないこと、何回教えても覚えてくれな
いこと、善し悪しを教えても分かってもらえず、母親は感情的になり、中には叩いてしまうということ
で、あった。そのうちにしつけが面倒なものになったり、叱らなければいけない場面で、その場をやり過
ごそうと機嫌を取ってしまうということであった。それでも、できるだけ子どもの可能性を伸ばしてや
りたいと思い、ケアの質が低下しないように努力し、将来のことを考えて、今何が必要なしつけなのか、
試行錯誤をしていた。
「うまくし、かないケアJを感じさせる要因には、ケアの達成感がないこと、子どもに適切なケアがで
きているのだろうかと悩み、中には子どもが話せないために子どもの訴えていることがわからず、ケア
能力の限界を感じていることがあった。自分の時間を持ちたいと考えている母親は、子どものしつけや
うまくいかないケアに悩むが、知識不足を感じていることもあり、自分自身の時間の確保は子どもへの
ケアの質の維持・向上に影響していると考えられた。
「思春期に入ってからの育児がわからなしリでは、まだ思春期のイメージが持てないようであるが、
異性に興味を持ったり、生理が始ったりしたときにどう対処すればよいのか、想像がつかないことと関
連していると恩われた。思春期の育児では、反抗期や情緒不安に関するケアの悩みよりも、性の目覚め
に対する悩みが大きく、性に関する問題が起こったときにどう教育すればよいのか不安を感じていた。
母親のサポートとして、障がいのある子どもをもっ親同士の口コミによる情報に頼り、実際のケアに
は祖父母に手伝ってもらうことが多いようであった。以前に比べれば、患者会や育児サークルなどの自
助グ、ループに在籍し、そこで情報を得たり、ショートステイを適切に利用していることがわかった。
父親の役割は、「子どもと遊ぶj ことであり、母親の要望に応じて、医療的ケアや日常的ケアを行っ
ている。母親以外の家族がケアを行うことが難しい背景には、父親が家計を支えているために仕事で時
間にゆとりがないことにある。それでも、母親は父親が子どもを気にかけてくれていることを実感して
おり、以前の面接調査で、父親の関わりが不十分であったことと比較すると、ケアを依頼すればやって
くれるようになり、精神的にも母親の育児を支えている様子が見出された。
母親はきょうだい児への育児にも苦心している。障がいのある子どもの育児に手がかかり、健常な子
どもになかなか手をかけてあげられない現実に苦慮している。その結果、きょうだい児に良くない問題
が出現することがあり、けんかなどの学校での問題行動、不登校、チックの出現、幼児退行などがみら
れた。母親はその対策として、きょうだい児との二人だけの時間をとるように心がけたり、よく話し合
い、一緒に買い物や遊びに行くなどの対策をとっていた。しかし不登校や登園拒否などは、まだ解決で
きていないケースも多く、家族の問題が母親の子どもへのケアに影響をする可能性が示唆された。
子どもが就学すると、母親はまず学校に子どもの状況を説明することで理解を求め、子どもが学校に
慣れるまで一緒に通うなどの対応をしていた。教員が子どものことを理解しようと努めてくれたり、
様々な場面で配慮してもらい、子どもが学校へ通うようになって、生活リズムが整い、できることが増
えたことを実感している。その反面、「あまりによく配慮してくれるために、かえって気兼ねをしてし
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まう」母親も存在する。母親が学校に期待することは大きいが、高等学校卒業後の進路に悩み、健常な
子どもと閉じように学童保育を利用したいという庫品、もあるが、子どもの学校生活が 1日の生活の大半
を占めるといっても、送迎の時間、医療的ケアのための待機など、母親の自由時間を確保するほどの状
況には至っていないようである。
医療・福祉・教育への要望では、進路・就職先の整備、ケア・経済的負担の軽減、施設・制度の拡充
を求めていた。治らないからケアを充実させたいと思う反面、治療法を見つけてほしいと願っている。
社会サービスが安定してきたと言われているが、以前にはなかった所得制限が設けられて、自己負担額
が発生したり、手帳をとれない障がいでは、サービスが利用できなこと、匡療的ケアを必要とする子ど
もは施設利用を申請しても断られるなど、子どもたちのニーズや家族の状況が考慮されないことに憤り
を感じているようである。在宅療養をする子どもの母親は、行政のきちんと現状を見てほしいと願って
いる。それは、やはり、子どもの生活の質を低下させないためには、医療・看護の質の向上と負担の軽
減を考慮した「ケア・経済的負担の軽減」、医療・教育・家庭聞の連携を推進させるために「施設・制
度の拡充」、「進路・就職先の整備j をしていく必要がある。
災害時・事故時への不安として、「避難できない不安Jでは、子どもが意思表示できないために、子
どもの要求が他者に伝わらないこと、寝たきりの子どもを連れて逃げられないだろうということ、子ど
も自身で逃げることができないことを挙げ、「避難所生活への不安jでは、場所の変更に耐えられない
ために避難所生活はできないこと、多動や奇声を上げるため避難所で迷惑をかけること、医療的ケアが
必要な子どもが避難所で必要な医療が受けられるかということが挙げられている。実際に東海地方では
大きな災害に遭遇していないために、想像することは困難であったが、そうなったときにどうなるのか
としづ漠然とした不安を抱えていることが多い。それは、不慮の事故の場合でもその傾向はみられたが、
この場合は、親が事故に合った場合に子どもがどうなるのかということが大きな心配事になっていた。
災害時でも事故時でも、特に医療機器を使用している子どもの場合は、子どもを抱えて、機械を持って
逃げることは不可能と感じており、医療機器に依存して生きる子どもたちの把握と、災害時の救出方法
をシミュレーションする必要があると考えられた。
VII.まとめ
仮説の「在宅療養をする子どもの母親は、医療・看護の質の向上、施設の拡充、医療・教育・家庭問
の連携の推進、負担の軽減を願っている」、「災害時、事故時の対処に不安がある」ことが認められた。
小児の地域支援システムは、災害時の対応を含めた医療・看護の質の向上、施設の拡充、医療・教育・
家庭問の連携の推進、負担の軽減を目指して構築していく必要がある。
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